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1 Johdanto

Nuoruuden kehitystehtavien ohella sydannuoria kuormittavat
pitkaaikaissairauteen sopeutuminen seka erilaisuuden kokemukset, ja
sydansairauden merkitys nuoruuden psyykkisiin kehitystehtaviin seka nuoren
identiteetin ja itsetunnon kehittymiseen on tarkeaa tunnistaa (Gustavsson-Lilius
& Pintila 2013, 44). Opinnaytetyoni kohderyhmana olivat 18—29-vuotiaat
sydannuoret. Toiminnallisen opinnaytetyoni tarkoituksena oli niilden nuorten
hyvinvoinnin tukeminen, joilla on todettu synnynnainen sydansairaus.
Opinnaytetyoni tavoitteena oli lisata sydannuorten kanssa tyoskentelevien
ammattilaisten ymmarrysta siita, minkalainen tuki edistéa sydannuorten

hyvinvointia, ja mita heidan kohdallaan tulee erityisesti huomioida.

Opinnaytetyon tietoperustassa kasittelin hyvinvoinnin maarittelya ja nykyteoriaa
seka sosiaalipedagogista Iahestymista hyvinvointiin. Nuoruudesta kasittelin
kehitystehtavia, identiteetin ja itsetunnon rakentumista, sosiaalipedagogisia
kasvuprosesseja seka nuoren sosiaalisia suhteita. Nostin esiin sydannuoren
hyvinvoinnin kannalta keskeisia aiheita ja merkityksia kehitystehtavien kannalta,
seka kerroin lyhyesti yleisimmista sydanvioista.

Opinnaytetyon prosessia ohjaavana mallina toimi konstruktivistinen malli, ja
opinnaytetyon tuotoksena syntyi eri aloilla tydskentelevien ammattilaisten
kayttoon suunnattu opas sydannuoren hyvinvoinnin tukemiseen. Opas sisaltaa
tiiviisti teoriatietoa hyvinvoinnista, sydannuoren haasteista ja turvaverkosta seka
palveluista ja tuesta. Lisaksi kokosin oppaaseen kaytannon tyon tueksi vinkkeja
ja tyovalineita seka linkkeja lisatiedon aarelle. Hyodynsin oppaan sisallon
rakentamisessa sydannuorilta osallistamisella saatua tietoa, jotta sydannuorten

aani tuli kuuluviin.



2 Hyvinvointi

2.1 Hyvinvoinnin maarittelya

World Health Organization (WHQO) maarittelee hyvinvoinnin yksilon
nakokulmasta myonteiseksi tilaksi, joka sisaltaa tekijoita koetun elamanlaadun,
yksilon osallistumisen ja osallisuuden osa-alueilta. WHO:n mukaan ihmisen
hyvinvointia maarittavat erilaiset elementit kuten sosiaaliseen-, taloudelliseen ja

ymparistoolosuhteisiin liittyvat osatekijat. (WHO 2024.)

Hyvinvointi sisaltaa useita eri tekijoita, jotka voidaan Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen (2024a) maaritelman mukaan jakaa terveyteen, materiaaliseen
hyvinvointiin ja koettuun hyvinvointiin eli elamanlaatuun. Yksilon hyvinvointiin
vaikuttaa, millaisia sosiaaliset suhteita omaan elamaan sisaltyy, kuinka ihminen
pystyy toteuttamaan itsedaan, kokemus omasta onnellisuudesta seka
sosiaalinen paaoma, jota yksilolla on. Ihmisen kokemukseen elamanlaadusta
taas vaikuttavat useat asiat, kuten terveydentila, materiaalinen hyvinvointi seka
sosiaaliset suhteet. Myos odotukset siita, millaista hyva elama itselle on,
kokemus omasta arvokkuudesta seka mielekas tekeminen ovat elamanlaadun

osatekijoita. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2024a.)

Frank Martela kasittelee hyvinvointia Erik Allardtin (1976, 1998, 1993)
hyvinvoinnin ulottuvuuksien pohjalta tuoden ne nykypaivaan. Allardtin mukaan
hyvinvointia ei tule arvioida pelkastaan resurssien perusteella, vaan
kokonaishyvinvoinnin tutkimiseksi tarvitaan niin subjektiivisia kuin
objektiivisiakin mittareita, jotta hyvinvoinnista saadaan riittavan kattava kasitys.
Allardtin mukaan ulkoisia resursseja seka ihmisen subjektiivisia haluja
merkittavampia ovat tarpeet, joiden tayttymista vaille jaava inminen kokee
karsimysta. Allardtin hyvinvointiteoriassa keskeisiksi ihmisen hyvinvoinnin
tarpeiksi nostetaan "having”, "loving” seka "being”. Naista elintasoon liittyva
tarve on "having”, joka mittaa materiaalisia resursseja ihmisen elamassa.

"Loving” liittyy ihmisten valisen vastavuoroisen kohtaamisen tarpeisiin, ja



"being” taas liittyy tarpeeseen toteuttaa itseaan yhteiskunnassa. (Martela 2022,
565-566.)

Allardtin (1976, 1993, 1998) hyvinvointiteoriassa "having” tarkoittaa sellaisia
tarpeita, joiden tayttaminen tapahtuu yksilolla olevien ulkoisten resurssien
kautta. Tallaisia resursseja ovat esimerkiksi ravinto, neste, ilma, asunto,
vaatetus seka koulutus. Naiden tarpeiden tayttymatta jadminen aiheuttaa
pahoinvointia, mutta niiden ylenmaarainen lisaaminen ei enaa lisaa
hyvinvointia. "Loving” on ihmisen tarvetta kokea yhteisyytta ja olla
vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Se sisaltaa ihmisten valisesta suhteesta
muodostuvia asioita, joita kukaan ei pysty omistamaan. Naita ovat esimerkiksi
toisesta ihmisesta valittaminen ja sen ilmaukset. "Being” kasittaa tarpeet, joiden
tayttyminen maarittyy ihmisen suhteesta yhteiskuntaan. Allardtin teoria kulkee
etupaassa sen kautta, etta inmisen merkitys tulee ulkoapain maariteltyna eika
ihmiselld ole mahdollisuutta olla omana itsenaan. Allardtin matriisi hyvinvoinnin
keskeisista tekijoista (kuvio 1) esittaa tarvetyypeille mittarit, joilla voidaan mitata
hyvinvointia seka subjektiivisesti etta objektiivisesti. (Martela 2022, 566-567.)

Hyvinvointia koskevat Onnellisuutta koskevat
objektiiviset mittarit subjektiiviset mittarit
Having Elintaso ja ymparisto Arvio elintasosta
(elintaso)
Loving Ihmisten valiset suhteet Tunteet ihmissuhteiden
(elamanlaatu) onnellisuudesta
Being Ihmisten suhde Tunteet vieraantumisesta ja
(elamanlaatu) | yhteiskuntaan seka luontoon | henkilokohtaisesta kasvusta

Kuvio 1. Allardtin (1993) hyvinvoinnin matriisi. (Martela 2022, 567.)



2.2 Osallisuus

Osallisuuden kokemus yksilotasolla syntyy siita, etta ihminen kokee kuuluvansa
sellaiseen ryhmaan tai yhteisoon, joka on hanelle itselleen tarkea. Yhteisossa
osallisuus tarkoittaa jasenten valista arvostamista, keskinaista luottamusta seka
vaikuttamisen mahdollisuuksia yhteisossa. Yhteiskunnalliseen osallisuuteen
kasitetaan vastavuoroisuus ihmisten valilla sekda mahdollisuuksien ja oikeuksien
toteutuminen. Poliittisella tasolla osallisuus kasittaa toimia, joilla edistetaan
ihmisten yhteiskunnallista osallistumista ja osallisuutta. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2024b.)

Sosiaalipedagogisena kasitteena osallisuudella tarkoitetaan ihmisen ja yhteison
keskinaista suhdetta, ja osallisuus edellyttaa ihmisen olemista ja toimimista
yhteisOssa seka ihmisen omaa kokemusta yhteison osana olemisesta.
Osallisuuden toteutumiseksi taytyy siis seka kuulumisen, osallistumisen etta
kokemuksen kuulumisesta tayttya. (Nivala & Ryynanen 2019, 138-139.)

Osallisuuden rakennuspalikoita ovat yksilon osallisuus omaan elamaansa ja
erilaisiin lahipiirin-, palveluiden-, elinympariston ja yhteiskunnan
vaikuttamisprosesseihin seka vuorovaikutussuhteet, joissa lisdantyy kokemus
elaman merkityksellisyydesta ja arvokkuudesta. Osallisuus kuuluu
sosiaalipedagogiikassa kasvun ja kasvatuksen alueelle, ja kaikki ihmiset
tarvitsevat kasvatuksellista tukemista osallisuuden toteutumiseksi.
Sosiaalipedagogiikassa yhteistoiminnallisuus, reflektiivisyys ja dialogisuus ovat
osallistumista tukevan toiminnan kulmakivia. (Raatikainen, Rahikka, Saarnio &
Vepsa 2019, 138-139.)

Henkildkohtaisena kokemuksena osallisuus on tunneperaista ja subjektiivista, ja
osallisuus tapahtuu vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Osallisuuden
kokemusta voidaan kuvata kuulumisena ja liittymisena sellaisiin asioihin, jotka
lisaavat hyvinvointia seka sosiaalisiin suhteisiin, joiden kautta tunne elaman
merkityksellisyydesta kasvaa. Osallisuus on seka tunnetta etta toimintaa; omiin
seka yhteisiin asioihin vaikuttamista ja henkilokohtaista kokemusta.
(Raatikainen ym. 2019, 138-139.)



3  Nuoruus

3.1 Nuoruuden kehitystehtavat

Dunderfeltin (2011) mukaan Robert J. Havighurst on kuvannut nuoruuden
kehitystehtavia. Kehitystehtavat haastavat inmista, ja niiden lapikayminen ja
niista selviytyminen mahdollistaa elamanvaiheesta seuraavaan siirtymisen.
Kehitystehtavina ovat nuoruudessa muun muassa tunne-elaman
itsenaistyminen suhteessa omiin vanhempiin ja muihin aikuisiin, oman ulkonaon
hyvaksyminen, omien arvojen tunnistaminen sek& maailmankuvan ja moraalin
kehittyminen. (Dunderfelt 2011, 85-86.) Nuoren psykologinen kehitys on hyvin
yksildllista ja siihen vaikuttavat useat tekijat. Kasvua ja kehittymista tapahtuu
niin fyysisesti, kuin nuoren ajattelun ja tunne-elamankin osalta. My6s nuoren
sosiaaliset suhteet seka sosiokulttuurinen elinpiiri ovat muutoksessa nuoruuden
aikana. Nuoruuden aikana nuori tekee myds ratkaisuja, jotka pohjustavat sita,
millaista elamaa nuori elaa aikuisuudessaan. (Kiuru 2023, 184.)

Nuoruudessa minakuva muovautuu siten, etta nuori hahmottaa fyysisia
sosiaalisia, emotionaalisia ja kognitiivisia ominaisuuksiaan. Kattava kasitys
itsesta toimii nuoren psyyken suojana silloin, kun elamassa tapahtuu kielteisia
asioita, jotka vaikuttavat esimerkiksi altistamalla masennukselle tai
itsetuhoisuudelle. Nuoren rakentaessa minakasitysta han hahmottaa, millainen
hanen odotetaan olevan ja millainen nuori itse tahtoisi olla. (Nurmiranta,
Leppamaki & Horppu 2009, 76.)

3.2 Identiteetin ja itsetunnon kehitys

Kiurun (2023) mukaan Erikson (1950, 1968) on maaritellyt keskinuoruuden
tarkeimmaksi kehitystehtavaksi yhtenaisen identiteetin luomisen. Sisaisesti
yhtenaisen identiteetin kautta kokemus itsesta on henkilokohtainen ja jatkuva, ja
siihen nivoutuvat myos ihmisen omat arvot, tavoitteet, paatokset seka naihin

sitoutuneisuus. Identiteettia rakentaessaan nuori kay lapi prosessia, jossa han
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etsii ja I0ytaa omaa itsedan, ja samaan aikaan sopeutuu muutoksiin, joita
itsessa on kaynnissa. Rakentuvaan identiteettiin vaikuttavat myos nuoren
tekemat erilaiset paatokset, kuten ammatinvalinta tai valinnat sosiaalisissa
suhteissa. (Kiuru 2023, 183, 205.) Kiurun (2023) mukaan Fadjukoff ym. (2020),
Kroger ym. (2010) seka Meeus (2011) ovat todenneet, etta identiteetin kehitys
ei tapahdu pelkastaan nuoruuden aikana, vaan inmisen identiteetti kehittyy koko
elaman ajan (Kiuru 2023, 207). Nuoruudessa tarve yhtenaisen identiteetin
kehittymiselle liittyy erityisesti lahestyvan aikuisuuden asettamiin uudenlaisiin
vaatimuksiin, joita ihminen kohtaa (Beckett & Taylor 2019, 114-115).

Kiurun (2023) mukaan Salmivalli (2005) on kuvannut nuoren identiteetin
rakentamisen kannalta vertaissuhteiden merkitysta hyvin suureksi, kun nuori
muodostaa omaa identiteettiaan ikatovereihinsa peilaten (Kiuru 2023, 217).
Kehittyvalle nuorelle tietoisuuden lisaantyminen omasta itsesta, itsensa
vertaaminen seka samaistuminen muihin nuoriin on tavanomaista (Kiuru 2023,
241).

3.3 Kasvuprosessit

DalMason & Kuosmasen (2008) mukaan Winkler (1988), Thiersch (1992),
Honneth (1994), Honneth (1996) & DalMaso (2001) kertovat, etta
subjektivoituminen tarkoittaa ihmisen sisaista kasvuprosessia, jonka myota
ihminen tulee tietoiseksi ja ymmartaa oman minansa. Talloin ihminen kykenee
ymmartamaan oman minansa muista inmisista erillisena, pystyy tuntemaan
seka tekemaan itse haluamiaan paatoksia. Subjektivoitumisprosessi on muiden
ihmisten kanssa vuorovaikutuksessa tapahtuvaa jatkuvaa kehitysta, jonka
myota ihminen pystyy elamaan omaa elamaansa. Subjektivoituessaan ihminen
reflektoi itseaan ja suhdettaan muihin inmisiin, tiedostaa omaa toimintaansa ja
ymmartaa erilaisia vaikuttavia tekijoita, ja saa kyvyn suunnata toimintaansa
tietoisesti. Vuorovaikutus toisten ihmisten ja yhteison kanssa tarjoaa peilin,
jonka kautta yksild pystyy paitsi reflektoimaan omia valintojaan seka
toimintaansa, myos kokemaan osallisuutta yhteisoon. (DalMaso & Kuosmanen
2008, 43.)
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DalMaso & Kuosmanen (2008) kirjoittavat, etta Marburgerin (1981) mukaan
sosiaalipedagogiikassa emansipaatiolla tarkoitetaan yksilon irtautumista niista
tekijoista, jotka rajoittavat ja estavat yksilon omaa vapaata ajattelua ja toimintaa.
Yksilon ajattelua ja toimintaa estavina olosuhteina voidaan ajatella olevan niin
ulkoisia, rakenteellisia kuin yksilosta itsestaan peraisin olevia olosuhteita.
Emansipoituessaan yksilo siis vapautuu sellaisista yksilOllisista ja
yhteiskunnallisista rajoitteista, jotka alistavat, estavat, asettavat
epaoikeudenmukaiseen asemaan, tai ovat yksilon omia emotionaalisia
rajoitteita tai sisaisia auktoriteetteja. (DalMaso & Kuosmanen 2008, 44.)
DalMaso & Kuosmanen (2008, 44) lisaavat, etta toiminnan muutosta edeltaa

ajattelussa tapahtuva muutos.

Suomennettuna voimaantumista tai valtaistumista tarkoittavalla kasitteella
"empowerment” viitataan yksilon kannalta omaan elamaan vaikuttamisena
silloin, kun ihmisen elamassa on jokin haaste tai ongelma, kuten riippuvuus,
sairaus tai elamanmuutos. Keskeista on, etta ihmisella itsellaan on
mahdollisuus tehda itseaan seka elamaansa koskevia paatoksia ja asettaa
tavoitteita. Ihmisen on myds tarkeaa pystya kayttamaan prosessissa aiemman
elamankokemuksensa tuomaa tietoa ja osaamista. (Monkkonen 2018, 159.)
Voimaantumisen ja voimavaraistumisen edellytyksena on ihmisen kokemus
omasta pystyvyydestaan, jota tuetaan kunnioittamalla ihmisen omia
nakemyksia, itsemaaraamisoikeutta, keskittymalla pieniin mutta vaikuttaviin
askeleisiin kohti haluttua seka tunnustamalla jaettu asiantuntijuus
vuorovaikutussuhteessa. (Vanska, Laitinen-Vaananen, Kettunen & Makela
2011, 77.)

3.4 Sosiaaliset suhteet

Kiuru (2023) kertoo, etta Bronfenbrennerin (1979) mukaan henkilokohtaisten
ominaisuuksien ohella nuoren kehitykseen vaikuttavat sosiaaliset ymparistot
kuten perhe, koulu ja muut yhteisot, joissa nuori elaa ja toimii (Kiuru 2023, 191).
Kiuru ym. (2020) seka Magnusson & Stattin (1998) toteavat naista
keskeisimmiksi nuorta lahinna olevat sosiaaliset kontekstit, kuten perheen ja
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kaverit (Kiuru 2023, 191). Kun perhe on lapsuudessa tarkein sosiaalinen
ymparistd, nuoruudessa kavereiden merkitys kasvaa yha suuremmaksi. Lapsen
ja vanhemman valilla vallitsee hierarkkinen suhde, mutta kaverisuhteet ovat
luonteeltaan tasavertaisia. Vahitellen vanhemmistaan itsenaistyvalle ja
identiteettiaan muodostavalle nuorelle suhteet toisiin nuoriin ovat tarkea vayla
sosiaaliselle tuelle, ajatusten vaihdolle ja itsen vertaamiselle toisiin. (Kiuru 2023,
191.)

Nuoren vuorovaikutussuhteet toisiin nuoriin tarjoavat mahdollisuuksia
ajanviettoon, erilaisiin kokemuksiin, taitojen ja tiedon kartuttamiseen seka
mahdollisuuden kokea kuuluvuutta. Vertaissuhteissaan nuori harjoittelee
toimimaan ryhmassa, joustamaan ja sovittelemaan seka ottamaan oman
asemansa ja ilmaisemaan nakemyksiaan selkeasti. Vuorovaikutussuhteet
toisten nuorten kanssa myos tukevat nuoren vahittaista omista vanhemmista
irrottautumista. (Kiuru 2023, 217-218.)

4 Sydanviat

4.1 Yleisimmat sydanviat

Vuositasolla Suomessa syntyy synnynnaisesti sydanvikaisia lapsia noin 350—
400. Yleisimpia lasten sydansairauksista ovat sydamen synnynnaiset
rakenneviat. (Sydanlapset ja -aikuiset ry 2024a.) Erilaisilla synnynnaisilla
sydamen rakennevioilla on eri tavoin ilmenevia vaikutuksia lapsen elamaan,
silla osa sydanvioista ei vaikuta lapsen kasvuun tai kehittymiseen, mutta jotkut
sydanviat voivat johtaa kuolemaan nopeasti jo vastasyntyneena. Valtaosa
rakennevioista pystytaan korjaamaan sydanleikkauksella, mutta leikkauksen
jalkeenkaan sydan ei ole terve, ja etenkin vaikeampien sydanvikojen kohdalla
myohaisongelmat ovat suhteellisen yleisesti iimenevia. Syntyvista
sydanvikaisista lapsista yli puolet on leikattava jo lapsuudessa, mutta osa
sydanvioista ei tarvitse toimenpiteita. Hyvin pienen osan kohdalla sairaus on

niin vaikea, ettei lasta pystyta auttamaan. (Nieminen 2013, 13.)
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Yleisimpia synnynnaisia sydanvikoja ovat eteisvaliseindaukko, kammiovali-
seindaukko ja avoin valtimotiehyt, seka eteis-kammiovaliseinaaukko.
Useimmiten eteisvaliseindaukko seka avoin valtimotiehyt pystytaan sulkemaan
katetrointitoimenpiteessa sulkulaitteella, ja myods kammiovaliseindaukon
sulkeminen katetroimalla on yleistynyt. Kirurginen toimenpide valitaan, mikali

sydanvian korjaaminen sita edellyttaa. (Pesonen 2013, 99-105.)

Rytmihairiosairauksista kliinisesti merkittavin on eteis-kammiokatkos, jota
esiintyy ensimmaisen, toisen ja kolmannen asteen katkoksena, kolmannen
asteen ollessa taydellinen eteis-kammiokatkos. Taydellinen eteis-kammiokatkos
vaatii hoidoksi sydamentahdistimen viimeistaan murrosian jalkeen. Mikali eteis-
kammiokatkos aiheuttaa oireita, on sydamentahdistin aina valttamaton.
(Koistinen & Huikuri 2013, 161.) Lasten ja nuorten kohdalla tahdistinhoitoon
liittyy aikuisiin verrattuna erityisia huomioitavia asioita, kuten kasvu, muut
synnynnaiset sydanviat seka erittain pitkaaikaiseen tahdistinhoitoon liittyvat
erityispiirteet (Pakarinen, Happonen & Hiippala 2013, 188-189).

4.2 Sydannuori

Sydannuoren kohdalla tulee huomioida nuoruuteen kuuluvien kehitystehtavien
lisaksi myOs pitkaaikaissairauden aiheuttama kuormitus seka kokemukset
erilaisuudesta verrattuna ikatovereihin. Sydannuori joutuu myos toistuvasti
sopeutumaan pitkaaikaissairauden tuottamiin haasteisiin. Tarkeaa on tunnistaa
sydansairauden merkitys nuoruuden psyykkisiin kehitystehtaviin ja nuoren
identiteettiin seka itsetuntoon. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 344.)

Nuoren myonteinen suhtautuminen omaan hoitoonsa on yhteydessa siihen,
milla tavoin nuori sopeutuu sairauteensa psyykkisesti. Vanhempien merkitys
sydannuoren tukemiseen on suuri sydannuoren vahitellen itsenaistyessa.
Sydansairauteen sopeutumisen kannalta sairauden vakavuutta tarkeampi tekija
on vanhemmilta saatu psyykkinen tuki. Sydannuoren kannalta olennaista on
saada tukea omalta perheeltd seka hanen hoitoonsa osallistuvilta

ammattilaisilta, ja sydannuoren tuen tarve nayttaytyy niin ammatinvalinnan,
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opiskelun kuin itsenaistymisenkin kohdalla. Erityisen tarkeaa tuki on nuorelle
silloin, kun han sairastaa komplisoitunutta sydansairautta. (Gustavsson-Lilius &
Pintila 2013, 344-345.)

Synnynnaista sydanvikaa sairastavilla nuorilla tyytymattomyys omaan kehoon
on yleisempaa kuin terveilla ikatovereilla, ja nuoren kehonkuvan seka
seksuaalisen kehityksen kannalta haasteita koetaan esimerkiksi toimenpiteista
johtuvien arpien tai muiden nakyvien tekijoiden vuoksi. Lisaksi haasteita
sosiaaliseen - seka kehonkuvan kehittymiseen ja nuoren psyykkiseen vointiin
saattavat tuoda fyysisen suorituskyvyn heikentyminen, rajoitteet likkumisessa
tai se, ettei nuori pysty osallistumaan joukkueurheilulajeihin. Mikali nuori ei
pysty suorittamaan asepalvelusta sydansairautensa vuoksi, se voi tuottaa
nuorelle kokemusta ulkopuolisuudesta ja erilaisuudesta ikatovereihin verraten.
(Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 346.)

4.3 Sydanvian merkitys erilaisissa elamantilanteissa

Sydansairauksilla on toisinaan merkitysta myos ammatinvalinnan kannalta.
Sydanvika voi heikentaa fyysista suorituskykya, jota useissa ammateissa
tarvitaan, ja esimerkiksi tyo, joka sisaltaa taakkojen nostamista tai edellyttaa
hyvaa fyysista suorituskykya, voi osoittautua synnynnaisesti sydanvikaiselle
sopimattomaksi. Kuitenkaan ammatinvalintaa ei tulisi rajoittaa lilaksi sydanvian
perusteella, silla usein pystytaan Ioytamaan ratkaisuja, joilla sydanvika ei rajoita
kiinnostavalle alalle hakeutumista. (Vanhanen & Pintila 2013, 336-338.)

Raskaus vaikuttaa sydansairauteen, jolloin yksilollisen tilanteen selvittdminen
on aiheellista jo ennen raskautta. Suurimmalla osalla sydanvikaisista naisista on
taustalla varhain tehty onnistunut korjaus, jolloin raskauden onnistumisen
todennakaoisyys ei poikkea merkittavasti verrattuna sydanterveisiin. Mikali
sydanvikaa ei ole huomattu lapsuudessa tai korjatun sydamen tilanne on
heikentynyt, voi raskaus aiheuttaa ongelmia, ja vaikeimpien sydanvikojen
kohdalla on huomattava, etta raskaus voi johtaa hengenvaaraan. Kuitenkin
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raskaus on useimmiten mahdollinen lievan tai keskivaikean sydansairauden
kyseessa ollessa. (Kaaja, Pitkdnen & Lehto 2013, 298-299, 304.)

4.4 Keskeiset sydannuorten palvelut ja tuki

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kautta edistetaan myos nuorten
terveytta ja hyvinvointia. Nuoria koskettavien sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen tavoitteena on, ettd nuori saa tarvitsemaansa tukea mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa. Sisalloltaan nuoren palveluiden tulee vastata nuoren
yksildllisia tarpeita, ja palvelut tulee sovittaa yhteen siten, etta niistd muodostuu
tuen kokonaisuus nuorelle. Koska palvelujarjestelma on monesta tahosta ja
toimijasta koostuva, monialaisen tyoskentelyn tulisi kattaa kaikki nuoren
palvelut. Keskeista nuorten palveluissa on se, etta niita tulee vieda nuorten
omiin ymparistoihin, kuten kotiin ja kouluun. Nuoria koskettavia palveluita
jarjestavat nuorisotoimen lisaksi esimerkiksi sivistys-, liikunta ja kulttuuritoimi

seka jarjestot ja seurakunnat. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2024c.)

Synjaan kuuluvat automaattisesti yli 13-vuotiaat synnynnaisesti sydanvikaiset
henkilot, jotka ovat joko itse Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jasenia tai asuvat
jasentaloudessa. Toimintaa organisoi vapaaehtoisuuteen pohjautuva Synjan
tyoryhma. Synja jarjestaa vuosittain valtakunnallisia viikonlopputapaamisia
kolmesta neljaan, jotka kohdennetaan synjalaisille. Tapaamisten ohjelma
sisaltaa asiantuntijoiden luentoja, keskustelua ryhmassa, liikuntaa seka muuta
yhteista toimintaa. Tapaamisten keskiossa on tutustuminen muihin ja
vertaistuki, joka mahdollistuu kohdatessa muita synnynnaisesti sydanvikaisia.
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jarjestamista kursseista ja leireista 10ytyy myos
sydannuorille soveltuvia kursseja. Yhdistyksella on myds alueellisia osastoja,
joilla on toimintaa myos sydannuorille. (Sydanlapset ja -aikuiset ry 2024b.)

Vertaisuus muodostuu ihmisten keskinaisesta suhteesta, ja vertaisuutta ilmenee
erilaisissa elamantilanteissa ja olosuhteissa seka ymparistdissa. Yhdistavat
kokemukset ja elamantilanteiden samankaltaisuus, kuten myos tyo,
harrastukset tai opiskelu, tuottavat vertaisuutta. Vertaistuen tarve nousee esiin
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usein niissa tilanteissa, joissa ihminen kokee tarvitsevansa tukea ihmisilta, jotka
ovat olleet samankaltaisessa tilanteessa. Tyypillisesti tallaisia tilanteita ovat
esimerkiksi vakava sairastuminen tai muu kriisi, jonka ihminen kohtaa
elamassaan. Vertaistuki nayttaytyy molemminpuolisena tukena, jossa ihmiset
toimivat toistensa ja itsensa hyvaa edistaen. Vertaistuen antina on tunteiden
kasittely, muiden kokemusten antama oppi seka uudenlaisten
selviytymiskeinojen saaminen. Vertaistuki auttaa ihmista sopeutumaan seka
tuottaa kokemusta osallisuudesta, jolloin ihmisen kokemus omasta
pystyvyydestaan kasvaa ja inminen voimaantuu. (Mikkonen & Saarinen 2018,
20-21.)

Monkkdsen (2018) mukaan ihminen voi alkaa toimia ulkoa pain tulevien
maaritelmien ja muiden ihmisten asettamien odotusten mukaan, jolloin sairaus
tai diagnoosi voi muodostua odotusarvon muodostavaksi maaritelmaksi siita,
millainen ihminen on. Tallin ihmisen identiteetti voi muodostua pitkalti
sairauden pohjalle, ja muut ominaisuudet seka paamaarat saattavat jaada
huomiotta. Nain ollen esimerkiksi ammattilaisen tyoskentelyssa on tarkeaa
kiinnittda huomiota siihen, etta tuetaan ihnmisen oman toimijuuden omaksumista,
jolloin ihminen paasee laajentamaan rooliaan sairautta laajemmalle.
(Monkkonen 2018, 169-170.)

Ratkaisukeskeinen menetelma suuntaa katseen useimmiten nykyhetkeen tai
tulevaisuuteen. Haasteiden kartoittamisen ja nimeamisen kautta rakennetaan
tavoitteita ja niiden tavoittelemisessa hyddynnetaan niita voimavaroja, joita
ihmisen elamassa jo on. (Raatikainen ym. 2019, 110-111.)
Ratkaisukeskeisyydessa pyritaan siihen, etta voimavarojen tunnistamisen ja
vahvistamisen kautta ihmisen oma halu yrittaa seka myonteinen suhtautuminen

tulevaisuuteen kasvavat (Vanska ym. 2011, 74-76).
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5 Aikaisemmat tutkimukset ja opinnaytetyot

Aikaisempia tutkimuksia ja opinnaytetoita etsiessani ja niihin tutustuessani
huomasin, ettd sydannuoria koskevien, sosiaalialan nakokulmasta tehtyjen
tutkimusten ja opinnaytetdiden I0ytaminen osoittautui haasteelliseksi.
Tutkimukset ja opinnaytetyot painottuivat laaketieteeseen ja hoitotydhon.
Opinnaytetyohoni nostin kaksi opinnaytetyota ja yhden pro gradu -tutkielman,

joissa kasiteltiin sydannuorten hyvinvointiin liittyvia teemoja.

Heidi Rajamaen (2014) opinnaytetyon tavoitteena oli selvittaa Sydanlapset ja -
aikuiset ry:n jasenten hyvaa palvelemista. Opinnaytetyon tarkoituksena oli
mahdollistaa sydannuorten ja -aikuisten vaikuttaminen Synjan eli yhdistyksessa
toimivan osaston toiminnan kehittamiseen. Tuloksista kay ilmi, etta sydannuoret
ja -aikuiset kokivat vertaistuen tarkeaksi osastonsa toiminnassa. Synjan
tapaamisiin toivottiin teemoja sydanleikkausten ja sydamentahdistimien lisaksi
parisuhteeseen, perhesuhteisiin, sosiaalipalveluihin, kuntoutukseen,

kouluttautumiseen seka ammatinvalintaan liittyen. (Rajamaki 2014.)

Petri Tuovinen (2015) kehitti pro gradu -tutkielmassaan kyselylomakkeen
synnynnaisesti sydanvikaisten nuorten seka heidan vanhempiensa tietamyksen
selvittamiseen. Tuovisen tutkimuksen tarkoituksena oli mittarin kehittamisen
lisaksi selvittda hoidon nivelvaiheessa olevien nuorten seka heidan
vanhempiensa tietamys nuoren sydansairaudesta. Tuovisen kehittaman mittarin
kayttomahdollisuudet ovat esimerkiksi potilasohjauksessa. Pro gradu -
tutkielman kirjallisuuskatsauksesta kayvat ilmi useat aiheet, jotka huolestuttavat
sydannuoria ja heidan vanhempiaan. Naita ovat muun muassa tulevaisuus,
terveydentilan heikkeneminen, raskaus ja raskauden ehkaisy, aitiys, uravalinnat
seka tyollistyminen. (Tuovinen 2015.)

Holapan, Puttosen ja Rahkolan (2017) opinnaytetyon tarkoituksena oli tiedon
keraaminen siirtymavaiheesta, kun pitkaaikaissairaan nuoren hoito siirtyy
lastentautien poliklinikalta aikuispoliklinikalle. Tarkoituksena oli myos

tiedonkeruu sairauskohtaisista hoitopoluista ja nivelvaiheessa huomioitavista
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asioista. Tutkimustehtavina oli selvittaa siirtymavaiheen toteutuminen seka
millaisena hyva hoitotyd nayttaytyy nivelvaiheessa. Kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen tuloksissa nakyi nuoren lisdantynyt tuen ja ohjauksen
tarve. Hoidon siirtymavaiheessa nuorilla esiintyi pelkoa ja ahdistusta, ja nuoret
tarvitsivat ennakointia, ohjausta ja tukea siirtymavaiheen lapi. (Holappa,
Puttonen & Rahkola 2017.)

6 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tuotos

6.1 Tarkoitus, tavoite ja tuotos

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tukea niiden nuorten hyvinvointia, joilla on jokin
sydansairaus. Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata sydannuorten kanssa
tyoskentelevien ammattilaisten ymmarrysta siitd, minkalainen tuki edistaa
sydannuorten hyvinvointia, ja mita heidan kohdallaan tulee erityisesti
huomioida. Opinnaytetydn tuotoksena valmistu opas, jota opinnaytetyoni
toimeksiantaja Sydanlapset ja -aikuiset ry seka eri toimintaymparistoissa
tyoskentelevat ammattilaiset voivat hyodyntaa tyossaan kohdatessaan

sydannuoria.

6.2 Sydanlapset ja -aikuiset ry

Sydanlapset ja -aikuiset ry on valtakunnallisesti toimiva potilasjarjesto, joka on
perustettu vuonna 1975, ja yhdistys on Suomen Sydanliiton jasenjarjesto.
Yhdistyksella on maanlaajuisesti alueosastoja seka yhteistyota
terveydenhuollon ja muiden potilasjarjestojen kanssa. Esimerkiksi erilaisissa
kampanjoissa ja varainhankinnan osalta yhteistydbkumppaneina on yrityksia ja
yhteisoja. Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toiminnassa keskeista on ajaa seka
synnynnaisesti sydanvikaisten ja perinnollistd sydansairautta sairastavien, etta
heidan laheistensa etuja. Yhdistyksen toimintamuodot kasittavat erilaisia leireja

ja kursseja ja yhdistys saattaa tapahtumissa ja tapaamisissa yhteen niin
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sydanlapsia perheineen, kuin sydannuoria ja -aikuisiakin. Sydanlapset ja -
aikuiset ry myods kouluttaa tukihenkilGita ja tekee tiedotusta erilaisten
tuottamiensa materiaalien valityksella seka julkaisee jasenistolleen nelja
jasenlehtea vuosittain. Lisaksi yhdistys on tukemassa terveydenhuollon
henkiloston koulutusta potilasryhman osalta. Lisaksi yhdistys on tehnyt
vuodesta 1984 saakka kansainvalista yhteistyota Pohjoismaissa ja vuodesta

2004 alkaen muualla Euroopassa. (Sydanlapset ja -aikuiset ry 2023.)

7 Toiminnallinen opinnaytetyo ja prosessia ohjaava malli

7.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Opinnaytetyon tekeminen toiminnallisena on vaihtoehtoinen mahdollisuus
tutkimukselliselle opinnaytetyolle ammattikorkeakoulussa. Toiminnallinen
opinnaytetyo on luonteeltaan kaytannon toiminnan ohjaamista tavoitteleva,
jolloin tuotoksena on usein opas tai muunlainen ohjeistus. Opinnaytetyon
toiminnallisuus voi toteutua myos esimerkiksi tapahtuman jarjestamisena.
Keskeista toiminnallisessa opinnaytetydssa on, etta siina yhdistetaan seka
kaytannon tason toteuttaminen etta toiminnan raportointi, joka tapahtuu
tutkimusviestinnan kautta. Ammattikorkeakoulun toiminnallisen opinnaytetyon
tunnusomaisia piirteita ovat kaytannonlaheisyys ja tydelamasta nouseva tarve,
ja siina pystytaan osoittamaan opinnaytetyon tutkimuksellinen ote seka riittava
koulutusalakohtainen tietojen ja taitojen osaaminen. (Vilkka & Airaksinen 2003,
8-10.)

Toiminnallisen opinnaytetyon eri vaiheisiin tarvitaan mukaan toimijoita, joiden
kanssa tehtava kaytannon toiminta ja tyon kehittaminen johtaa kohti valmista
tuotosta. Tyoskentely toiminnan tai kehittamisen vaiheiden lapi kohti tuotosta
tapahtuu toimijoiden kanssa vuorovaikutuksen, vertaistuen, arvioinnin,
palautteen ja toiminnan suuntaamisen keinoin. (Salonen 2013, 5-6.)
Toiminnallinen opinnaytetyd0 muodostuu valmiista tuotoksesta ja

kehittamishankeraportista (Salonen 2013, 18).
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Opinnaytetyon tekeminen toiminnallisena oli perusteltua siksi, etta tavoitteena
oli tuottaa opas, jota sydannuorten kanssa tyoskentelevat ammattilaiset voivat
kayttaa tyonsa tukena. Toiminnallisen opinnaytetyon tekeminen oli myos
itselleni motivoivaa ja kiinnostavaa, jolloin prosessiin sitoutuminen oli
helpompaa. Halusin tuottaa opinnaytetydssani konkreettisen tuotoksen, jota
voidaan suoraan hyddyntaa sydannuorten kanssa tehtavassa tyossa.

7.2 Prosessia ohjaava malli

Salosen (2013) mukaan kehittamistoiminta voidaan nahda mallinnettuna eri
tavoin. Salonen on poiminut Toikon ja Rantasen (2009) esittelemasta neljasta
kehittamisprosessin mallista lineaarisen mallin ja spiraalimallin, ja yhdistanyt
niiden vahvuudet ja kehittamistoiminnan piirteet konstruktivistiseksi malliksi.
Konstruktivistisen mallin mukaan opinnaytetyoprosessi sisaltaa huolellisen
suunnittelun ja vaiheittaisen etenemisen, seka aiemmin tehdysta oppimisen
elementit. Konstruktivistisen mallin mukainen prosessi on tutkimuksellista
kehittamista, ja siind hyddynnetaan menetelmaosaamista laajalti. Ominaista
konstruktivistiselle mallille on myds yhteisollinen, osallistava ja
vuorovaikutteinen ote tyoskentelyssa seka sosiaalipedagoginen tydote
kehittamistoiminnassa. Konstruktivistisen mallin mukaan etenevan prosessin eri
vaiheissa tapahtuvassa arvioinnissa huomioidaan prosessin kulkuun vaikuttavat
inhimilliset tekijat. (Salonen 2013, 15-16.) Taman opinnaytetyon prosessi on
esitetty kuviossa 2.

kehittdmistarpeen tunnistaminen, kehittdmistarpeeseen

AloltUS' Ja atheen rajaus, toimeksiantajan yhteistyo dialoginen keskustelu, vastaava opinnaytetyo,

etsintd, opinndytety6suunnitelman q 5 A 5 3
H H P g 3 a toimeksiantajan kanssa reflektio teroreettinen perustelu
suunnitteluvaihe Kirjoittaminen, teoriapohjan i e

rakentaminen

kyselyn rakentaminen ja

o o N yhteistyo
Esi- ja “"e”‘::k"e“n";’;ir‘“;‘r’f“kse" toimeksiantajan kanssa, dialoginen keskustelu, kyselyn myté tukea

tyostovaihe opinnéytetydraportin osauggfﬂ’::;s’x:elwn reflektio oppaan siséllén valintaan
kirjoittaminen

L L toimeksiantajan . N " P
tuotoksen arviointi ja viimeistely, e dialoginen ja

opinndytetyoraportin viimeistely el reflektio sisallollisesti relevantti

Kuvio 2. Opinnaytetyon prosessi Salosen mallia mukaillen (Salonen 2013, 20).
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Valitsin opinnaytetyon prosessia ohjaavaksi malliksi konstruktivistisen mallin,
silla koin sen selkeaksi ja siina korostettu ihmisten valisen vuorovaikutuksen
keskeisyys ja sosiaalipedagoginen nakokulma sopivat opinnaytetyohoni

kokonaisuutena.

8 Opinnaytetyon prosessi

8.1 Aloitus- ja suunnitteluvaihe

Konstruktivistisen mallin mukaan ensimmaisena on aloitusvaihe, jossa
kehittamistoiminnan suunta maarittyy sen mukaan, mika kehittamistarve on
tunnistettu, millainen kehittamistehtava on alustavasti maaritelty, missa
toimintaymparistossa kehittamistoimintaa tehdaan seka ketka toimijat
osallistuvat tyoskentelyyn. Aloitusvaiheessa tydoskentelyn onnistumisen
edellytyksia pohditaan, seka myds rajataan ja tasmennetaan tyoskentelyn

kohteena olevaa aihetta. (Salonen 2013, 17.)

Minulle oli syntynyt ajatus siita, etta haluan tehda opinnaytetyoni sydannuoriin
liittyen. Aloitusvaiheessa otin yhteytta toimeksiantajaan, jonka kanssa selvitin
mahdollisuutta opinnaytetyon tekemiseen seka opinnaytetyon aihetta dialogisen
keskustelun kautta.

Sosiaalipedagogiikan kasitteena dialogisen keskustelun erityspiirteena on
vuorovaikutuksen tasa-arvoisuus tai pyrkimys siihen, seka maailman ja ihmisten
ymmartamisen lisaantymiseen pyrkiminen. Dialogisen keskustelun
toteutumiseksi ei tarvitse olla samaa mielta keskustelukumppanin kanssa, vaan
ytimessa on toisen ihmisen nakeminen arvokkaana ja kunnioittaminen
keskustelussa. Dialogisessa keskustelussa nayttaytyy myos noyryys, joka
mahdollistaa avoimen suhtautumisen keskustelukumppanin ajatuksiin. (Nivala &
Ryynanen 2019, 112, 114.) Dialogisessa keskustelussa erilaiset nakokulmat
hyvaksytaan ja pyritaan keskustelukumppanien valiseen yhteiseen

vuorovaikutukseen. Dialogisuus on kuuntelun ja puhumisen lisaksi paljon
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enemman — jaetun vuorovaikutuksen kautta rakennetaan suhdetta inmisten
valille. (Raatikainen ym. 2019, 130.) Dialogisen keskustelun toteutumisen
edellytyksena on vuorovaikutuskumppaneiden valisen luottamuksen
rakentaminen, tasavertaisuus ja keskustelun avoimuus (Holm, Poutanen &
Stahle 2018).

Aloitusvaiheen jalkeen opinnaytetyossa on vuorossa suunnitteluvaihe, jossa
opinnaytetyosuunnitelma kirjoitetaan. Suunnitelma sisaltaa opinnaytetyon
tavoitteet, toimintaympariston kuvauksen, prosessin vaiheet, osallistuvat toimijat
vastuualueineen ja kaytettavat tutkimus- ja kehittamistoiminnan menetelmat.
MyOs kaytettavat aineistot seka niiden dokumentointitavat kuvataan
opinnaytetyosuunnitelmassa. Tyodskentelyn huolellinen suunnittelu on tarkeaa,
vaikka prosessin aloitus- ja suunnitteluvaiheissa kaikkia vaikuttavia tekijoita ei
pystyta taysin varmasti tietamaan. (Salonen 2013, 17.) Opinnaytetyon
ohjauksissa sain ohjausta aiheen tarkempaan rajaamiseen, tietoperustan
sisaltoon seka opinnaytetyoprosessin etenemiseen. Opinnaytetyon ohjausten
tuloksena seka keskusteltuani toimeksiantajan kanssa tein myos paatoksen
muuttaa opinnayteyoni toiminnalliseksi, silla opinnaytetyon tekeminen
toiminnallisena tuntui itselleni luontevammalta. Jatkoin

opinnaytetyosuunnitelman kirjoittamista saamani ohjauksen perusteella.

Opinnaytetyoni suunnittelu- ja esivaiheessa jarjestin toimeksiantajan kanssa
Microsoft Teams-palaverin, jossa kdvimme dialogisessa keskustelussa lapi
muun muassa opinnaytetyoni tietoperustaa sivuten myos alustavia ajatuksia
tuotoksena syntyvasta oppaasta. Keskustelimme sydannuorten osallistamisesta
opinnaytetyoprosessin aikana, jotta oppaan sisallosta pystyttaisiin rakentamaan
seka sydannuorten etta toimeksiantajan tarpeeseen mahdollisimman hyvin
vastaava. Sain toimeksiantajalta keskustelussa myos arvokasta kokemukseen
perustuvaa tietoa, jonka kautta kasitykseni sydannuorten osallistamiseen
rakennettavasta kyselysta tarkentui.
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8.2 Esi- ja tyostovaihe

Esivaiheessa siirrytdan organisoimaan tyoskentelya siihen toimintaymparistoon,
jossa kaytannon tyoskentely toteutetaan (Salonen 2013, 17). Esivaiheessa
tehtiin toimeksiantosopimus kolmikantasopimuksena ja selvitin mahdollisen
tarpeen tutkimusluvalle, jota toimeksiantajan mukaan ei tarvittu. Osallistin
toimeksiantajaa yhteistyohon, jolloin muun muassa sovimme yhteisesti
toteutusvaiheen osallistavaan tiedonkeruuseen liittyvista aikatauluista, kyselyn
jakelukanavista seka yhteyshenkiloista toteutusvaiheen aikana.
TyoOstovaiheessa tydoskennellaan tavoitteen ja tuotoksen saavuttamista kohti.
Opinnaytetyoprosessin vaiheista tyostovaihe on pisin ja vaativa, mutta
ammatillisen kehittymisen nakokulmasta hyvin keskeinen. (Salonen 2013, 18.)
Opinnaytetyoni tyostovaiheessa tehty tyo vei kohti valmista tuotosta.
TyOstovaihe sisalsi seka osallistavan tiedonkeruun etta tuotoksena syntyvan

oppaan tuottamisen.

Opinnaytetyon aikana tehtavan aineiston keruun kautta perustellaan prosessin
aikana tehtavia valintoja. Kysely on eras aineiston kokoamisen menetelma, jolla
aineisto saadaan suoraan osallistuvilta ihmisilta, ja kysely voidaan toteuttaa
esimerkiksi verkossa. Kyselyssa tavoitellaan samojen asioiden kysymista
jokaiselta vastaajalta. Kysymykset vakioidaan, kysytaan jokaiselta samassa
jarjestyksessa seka samalla tavalla. (Vilkka 2021, osa Il.) Google Forms on
verkossa toimiva kyselylomakkeiden rakentamiseen tarkoitettu tyovaline, jonka
avulla kyselysta pystyy luomaan juuri kayttajan omaan tarkoitukseen sopivan.
Helppokayttoisyys, lomakepohjan selkeys ja reaaliaikaisuus ovat Google
Formsin etuja. (Google 2024.)

Opinnaytetyoni toteutus- eli tyostovaiheessa osallistin sydannuoria sahkoisen,
anonyymin Google Forms-kyselyn kautta (liite 1), jolla sain kokemustietoa muun
muassa siita, mika on sydannuorten mielesta tarkeaa heidan hyvinvointinsa
tukemisessa, miten he itse huolehtivat hyvinvoinnistaan ja millaisia kokemuksia
heilla on ammattilaisten tarjoamasta tuesta. Kyselyyn valikoituvat kysymykset
muodostin tietoperustan sisaltdjen pohjalta seka toimeksiantajan laajan
tietamyksen ja kokemuksen tuella. Kavin tyostovaiheessa dialogista



24

keskustelua toimeksiantajan kanssa, jotta osallistavan tiedonkeruun
tyovalineeksi valitsemani Google Forms-kyselyn kysymyksista muodostui
selkeita ja helposti vastattavia, seka tarvittavan tiedon tuottamisen kannalta
olennaisia. Lisaksi testautin kyselyn usealla eri henkildlla ennen kuin kysely
julkaistiin kohderyhmalle.

Kyselylomakkeen alkuun kirjoitin saatetekstin, josta kavi ilmi, minkalaista tietoa
kerattiin, kenelta ja miksi sita kerattiin, seka tieto siita, mihin saakka tietoa
sailytetaan. Lisaksi tekstissa kerrottiin vastaamisen olevan taysin vapaaehtoista
ja anonyymia, ja pyydettiin olemaan kirjoittamatta omia henkil6tietoja, kuten
henkilotunnusta tai nimea. Lisaksi saatetekstissa kerrottiin opinnaytetyon tekijan
nimi, korkeakoulu seka opinnaytetyon toimeksiantaja.

Valitsin Google Formsin, koska se soveltui opinnaytetyohoni osallistavan
tiedonkeruun tyovalineeksi. Kysely oli talla tavoin toteutettuna helposti
vastattavissa aikaan ja paikkaan sitomattomasti, ja vastauslinkkia pystyttiin
jakamaan toimeksiantajan sahkaoisissa, suljetuissa kanavissa suoraan
kohderyhmalle. Lisaksi Google Formsilla toteutettuna kyselyn vastaukset tulivat
ainoastaan minun nahtavakseni, jolloin kaikki vastaajat vastasivat omasta
nakokulmastaan ja omista kokemuksistaan kasin. Opinnaytetyon
toteutusvaiheessa koostin saamieni vastausten perusteella keskeista
materiaalia tuotoksena syntyneeseen oppaaseen. Nuorten vastaukset veivat
kohti tuotoksen sisaltda, silla sain vastausaineiston perusteella vahvistusta sille,

etta teoriatausta on relevantti.

Vastauksista kavi ilmi, etta keskustelut perheen, ystavien ja muiden laheisten
kanssa koettiin tarkeina, ja niiden myota nuoret olivat paasseet purkamaan
huoliaan seka pystyneet kasittelemaan kokemuksiaan sydansairaudesta.
Kuulluksi tulemisen kokemukset ja laheisten lasnaolo koettiin hyvin keskeisena,
kuten myos apu ja tuki kaytannon asioissa. Perheen tuki oli myos
mahdollistanut nuoren identiteetin kasvua siten, etta sydanvika ei maarittanyt
kaikkea, vaan oli yksi ominaisuus nuoressa. Perheelta saatu tuki oli myos
mahdollistanut sopivien harrastusten I0ytamista. Vastauksissa mainittiin

esimerkiksi laakarikaynneilla mukana olemisen ja arjen askareissa apuna
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olemisen tarkeys, kun nuori oli tarvinnut apua. Lisaksi esiin nousi laheisten
puolelta yleinen huolenpito nuoren sydantilanteesta esimerkiksi oireiden
tarkkailun muodossa, seka taloudellinen tuki esimerkiksi poliklinikkamaksuihin

ja vakuutukseen.

Kysyttaessa nuorilta, mista asioista he tarvitsivat lisaa tietoa sydansairauteensa
liittyen, mainittiin vastauksissa myohaisennuste omassa sydansairaudessa,
mahdollinen sydamensiirto, tieto tydelamapystyvyydesta, yhteiskunnalta
saatavista tukitoimista, raskaudesta, alkoholista sek& uusimmista
tutkimustuloksista. Osa vastaajista ei kokenut tarvitsevansa lisatietoa.

Hyvinvoinnista huolehtiminen toteutui vastaajilla likkumalla oman jaksamisen ja
yksilollisen sydantilanteen mukaan, syomalla terveellisesti ja valttamalla
paihteita sekd panostamalla hyvaan uneen ja muuhun lepoon. Sosiaalisista
suhteista huolehtimisen merkitys seka mielekkaat harrastukset nousivat laajalti
esiin, kuten myos tasapainoisen elaman tarkeys. Oman hyvinvoinnin ja kehon

kuuntelu koettiin tarkeina.

Hyvinvointia lisdavina tekijoina vastauksissa mainittiin perhe, ystavat ja muut
laheiset, parisuhde, vapaa-aika, likunta seka mielekas tekeminen. Vertaistuki ja
mahdollisuus elaa suhteellisen tavallista elamaa olivat hyvinvointitekijoita. Myos

opinnot ja tyo seka taloudellinen tuki ilmenivat hyvinvointia lisdavina tekijoina.

Ammattilaisten tuesta esimerkiksi opinnoissa, tyoelamassa tai
sosiaalipalveluissa vastaajilla oli monenlaisia kokemuksia. Ty0elaman suhteen
vastaajilla oli kielteisia kokemuksia siita, etta tukea ei ole saanut, tai etta
sydanvika on johtanut jopa tydpaikan menettamiseen, kun tyopaikalla ei ole
ymmarretty nuoren tilannetta ja miten tyota olisi taytynyt sopeuttaa nuoren
tarpeita vastaavaksi. Toisaalta nuorilla oli myos myonteisia kokemuksia
joustavuudesta esimerkiksi kontrollikayntien suhteen, tasapuolisesta kohtelusta
seka tyomaaran sopeuttamisesta nuoren tilanteeseen sopivaksi.

Opinnoissa osa vastaajista oli kokenut suuria vaikeuksia, jotta opintojen

suorittamistapa saatiin nuorelle sopivaksi, tai ei kokenut saaneensa
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minkaanlaista tukea opintoihin. Myonteisina kokemuksina mainittiin ymmarrys
sydameen liittyvissa poissaoloissa, tarvittavien laakarintodistusten saaminen,
kuntoutus osana opintoja tai henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva
suunnitelma. Myos korkeakoulun hyvinvointiohjaajan tuki koettiin tarkeana,
kuten myos psyykkisen jaksamisen tuki terveydenhuollosta. Vertaistuki

mainittiin myos vastauksissa jarjestotoimintaan liittyvana saatuna tuen muotona.

Kasitteena reflektio sisaltaa yksilon uskomusten ja toiminnan suuntaamisen
seka ongelmanratkaisustrategioiden ja -keinojen jatkuvan arvioinnin.
Reflektiivisyyden kasite taas maarittyy ihmisen omien seka toisten sisaisten
tilojen havainnoimisena, tunnistamisena, ilmaisemisena seka naihin
suhtautumisena. (Raatikainen ym. 2019, 46.) Reflektio kulki koko prosessin lapi

yhtena arviointimenetelmana.

Toteutusvaiheessa rakensin alustavan tuotoksen eli luonnosversion oppaasta
kayttaen Microsoft Powerpoint -ohjelmaa. Oppaan sisallon valikointia tein
teoriapohjan, osallistavan tiedonkeruun tuottaman aineiston seka
toimeksiantajan kanssa kaymani dialogin ja jatkuvan arvioinnin perusteella.
Pohjaamalla sisallon valinnan seka teoriaan etta kokemustietoon pystyin
rakentamaan oppaasta sisallollisesti mahdollisimman hyvin sydannuorten ja
toimeksiantajan tarpeita vastaavan, seka perustelemaan valitun sisallon
teorialla. Tuotoksen rakentamisen alkuvaiheessa luin nuorten vastauksia lapi
useita kertoja ja hahmottelin vastauksista nousseita teemoja, mika jasenteli
jatkotyoskentelya oppaan sisallon rakentamisessa. Aloitin rakentamaan opasta
otsikoimalla sivuja opinnaytetydraportin lukujen mukaisesti ja valitsin
tietoperustasta keskeista tietoa oppaan teoriaosuuksiin. Lisaksi kirjasin ylos

alustavia ideoita vinkeista ja linkeista, joita sisallyttaisin oppaaseen.

Arvioin teemojen seka niiden sisallon valintaa reflektiolla useita kertoja ja tein
rajausta oppaaseen sisallytetyn teorian osalta. Tiivistin raportin teoriaa opasta
varten, jotta oppaan sisaltd pysyisi riittavan napakkana, jolloin sen kaytettavyys
tybelamassa olisi hyva. Teoriaosuuksien jalkeen nostin lyhyina vinkkeina
teemoittain esiin konkreettisia toimia, joilla ammattilainen voi tukea

sydannuoren hyvinvointia. Vinkkisivuille nostin myos linkkeja, joiden kautta
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ammattilainen paasee tyovalineiden ja lisatiedon aarelle, tai voi ohjata nuoren
esimerkiksi muihin nuorten palveluihin. Painotin valittua sisaltdéa seka muodostin
vinkkeja nuorilta nousseiden kokemusten perusteella yhdistelemalla niita

teoriatietoon.

Oppaan rakentamisen tukena kavin toistuvasti l1api ajatusta siita, minkalainen
opas olisi mielestani rakenteellisesti ehea kokonaisuus ja mita asioita siita tulisi
IOytya, jotta se toimisi sydannuorten kohtaamisessa ammattilaisen tyon tukena
vastaten sydannuorilta nousseisiin tuen tarpeisiin. Myos opinnaytetyon
ohjauksissa kaytiin 1api oppaan sisallon rakentamista ja oppaan kaytettavyytta
tydelamassa. JatkotyOskentelyssa myds lisasin uutta sisaltoa oppaaseen ja tein
havainnollistavaa sisaltda tekstin tueksi.

Keskustelimme tydstdvaiheessa toimeksiantajan kanssa myds oppaan
visuaalisesta ilmeesta, josta tulisi yhdistyksen julkaiseman materiaalin kanssa
sopivan yhdenmukainen. Reflektion my6ta ratkaisuna oli valita oppaan
visuaalinen ilme melko yhdenmukaiseksi toimeksiantajan brandiohjeiston

kanssa.

8.3 Tarkistus- ja viimeistelyvaihe

Tarkistusvaiheessa tehdaan yhteista arviointia tuotoksesta, joka on saatu
aikaan. Arvioinnin tuloksena tuotos voidaan siirtaa takaisin tyostovaiheeseen tai
siirtya viimeistelyvaiheeseen, jossa toiminnallisen opinnaytetydon muodostavat

tuotos ja raportti hiotaan valmiiksi. (Salonen 2013, 18.)

Arviointia toteutettiin dialogisen keskustelun menetelmalla seka reflektiolla koko
opinnaytetyoprosessin lapi yhteistydossa toimeksiantajan kanssa. Koska
arviointia tehtiin jatkuvasti prosessin aikana, tarvittavia muutoksia voitiin tehda
opinnaytetyon toteuttamisen aikana. Opinnaytetyoni tuotoksena syntynytta
opasta arvioitiin useita kertoja, jotta oppaasta tuli mahdollisimman hyvin

toimeksiantajan seka sydannuorten tarpeisiin vastaava.
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Toimeksiantaja arvioi alustavaa opasta ja antoi siita myonteista palautetta.
Toimeksiantaja oli alustavaan oppaaseen kokonaisuutena tyytyvainen, eika
kokenut tarvetta sisallollisiin muutoksiin oppaassa. Toimeksiantajalla ol
muutamia pienia huomioita oppaan kehittamiseen valmiiksi tuotokseksi, joten
alustavaa opasta viimeisteltiin viela kohti valmista tuotosta. Toimeksiantajalta
saamani alustavaa opasta koskevan arvioinnin perusteella viimeistelin opasta
esimerkiksi tarkentamalla tietoperustaan vuosittain syntyvien sydanlasten
maaran, lisasin sydannuoren haasteita kokoavaan kaavioon yhden tekstin,
lisasin yhden linkin ja muokkasin joitakin lauserakenteita toimeksiantajan

esittelyn osalta. Viimeistelyn myota oppaan lopullinen versio valmistui.

Reflektio toimi arviointimenetelmana opinnaytetyoprosessini ajan. Reflektoin
tydoskentelyani opinnaytetyOprosessin lapi ja kirjoitin prosessin aikana
reflektiopaivakirjaa, jonka avulla pystyin tekemaan arviointia toiminnastani seka
prosessin aikana havaitsemistani sisaista tiloista seka niiden merkityksista
opinnaytetyolleni. Reflektio oli keskeinen osa arviointia, koska tein
opinnaytetyoni yksin, eikd minulla nain ollen ollut prosessissa tyoparin tukea tai
yhteista arviointia opinnaytetyoprosessista tai sen aikana tehdyista valinnoista.

9 Tuotos

9.1 Valmis tuotos

Toiminnallisen opinnaytetyoprosessin tuotoksena syntyy useimmiten
konkreettinen tuote, kuten esite, tapahtuma tai opas (Salonen 2013, 19). Oiva
(2017) kertoo oppaan antavan vastauksia kysymyksiin seka tuottavan arvoa
lukijalleen, kun sen rakentamisessa huomioidaan, mita oppaalla tavoitellaan ja
kenen kayttoon se tulee. Hyva opas on vakuuttava, tietdmysta lisaava ja sen
tuottamisessa hyodynnetaan asiantuntijoita. Tunnuspiirteina hyvalle oppaalle
ovat myo6s kaytannonlaheiset vinkit ja esimerkit, jotka antavat selkeita
ratkaisuja. Oivan mukaan hyva opas sisaltaa myos lukijansa eteenpain

ohjaamisen. (Oiva 2017.) Opinnaytetyoni tuotoksena syntyi opas, jossa kokosin
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yhteen sydannuoren hyvinvoinnin tukemisen kannalta keskeisinta tietoa ja

nostin teorian seka vinkkien kautta sydannuorten aanta kuuluviin.

Tuotoksena syntynyt opas on tarkoitettu eri aloilla toimivien ja tydssaan
sydannuoria kohtaavien ammattilaisten kayttoon. Opas on toteutettu
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toimeksiantona. Kayttdoikeus oppaaseen on seka
toimeksiantajalla etta tekijalla. Jotta ymmarrys sydannuoren hyvinvoinnista ja
sen tukemisen mahdollisuuksista ja keinoista lisaantyisi, opas sisaltaa seka
teoreettista tietoa etta kaytannon vinkkeja. Oppaaseen on sisallytetty tiiviisti
tietoa hyvinvoinnista, nuoruuden kehitystehtavista, kasvuprosesseista seka
sydanvian tai -sairauden mukanaan tuomista erityisesti huomioitavista asioista
(kuva 1). Opas sisaltaa kaytannonlaheisia toimia ja vinkkeja, milla tavoin
ammattilaiset voivat tukea sydannuoren hyvinvointia riippumatta siita, missa he

sydannuoria kohtaavat.

Haasteet sydansairauden

k Nuoruuden
a n Ssa psyykkiset
kehitys- Sosiaaliset
Raskaus, tehtévat suhteet,
" ey T A . SRS vertaistuki
Vuositasolla Suomessa syntyy sydanvikaisia lapsia noin 350-400.
Valtaosa sydédmen rakennevioista pystytéan korjaamaan, mutta
leikkauksen jédlkeenkaan sydan ei ole terve. Etenkin vaikeampien Ase- . .
. . . X X velvollisuus Lo
sydanvikojen kohdalla myo6héisongelmat ovat suhteellisen yleisesti
ilmenevia. Osa sydéanvioista ei tarvitse toimenpiteitd. Osa
sydénsairaista tarvitsee pysyvan sydamentahdistimen. - a
Sydannuori

Sydannuoren kohdalla tulee huomioida nuoruuteen kuuluvien Koulutus, tyd Itsetunto
kehitystehtévien liséksi myos pitkdaikaissairauden aiheuttama
kuormitus sekéa kokemukset erilaisuudesta verrattuna ikétovereihin.
Sydéannuori joutuu my®és toistuvasti sopeutumaan pitkdaikaissairauden
tuottamiin haasteisiin. Térke&4 on tunnistaa sydénsairauden merkitys Ennuste jalé;;errfisr?en
nuoruuden psyykkisiin kehitystehtaviin ja nuoren identiteettiin seka Hoito-
itsetuntoon. Tarkead on kiinnittaa huomiota kaikkiin _muodot, Harras-

toimenpiteet, il
hyvinvointitekijihin. |aakitys, L

kontrollit

Kuva 1. Oppaan teoriasivu sydannuoren haasteista

Opas sisaltaa saatetekstin lukijalle, josta kay ilmi oppaan tekemisen taustoja ja
saateteksti myds johdattelee oppaan sisaltoon, seka pohjustaa oppaan
kayttamista tyossa. Sisallysluettelo tukee oppaan hyodyntamisen jouhevuutta,
silla sen perusteella lukija pystyy siirtymaan sujuvasti haluamaansa
aihealueeseen. Oppaan sisallon on tarkoitus tuottaa ymmarrysta siita, etta
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sydansairaudella on merkityksellinen yhteys hyvinvointiin, nuoruuden
psyykkisiin kehitystehtaviin ja sydannuoren elamassa lasna oleviin asioihin seka
ihmissuhteisiin. Oppaan teemoittain koottujen vinkkien seka tyovalineiden on
tarkoitus antaa keinoja nuoren hyvinvoinnin kokonaisvaltaiseen tukemiseen
(kuva 2).

Sydannuoren palvelut ja tuki

Erityisen tidrkead sydannuorelle on vertaistuki - ohjaa nuori B

Sydanl ja —aikui ry:n tarj vertaistuen piiriin.
Sydénnuoret ja -aikuiset, Synja

Vertaisuus muodostuu ihmisten keskindisesta suhteesta, ja vertaisuus ilmenee
erilaisissa elamantilanteissa ja olosuhteissa seka ymparistoissa. Yhdistavat
kokemukset ja elamantilanteiden samankaltaisuus tuottavat vertaisuutta.
Vertaistuen tarve nousee esiin usein niissa tilanteissa, joissa ihminen kokee
tarvitsevansa tukea ihmisiltd, jotka ovat olleet samankaltaisessa tilanteessa.
Tyypillisesti téllaisia tilanteita ovat esimerkiksi vakava sairastuminen tai muu
kriisi, jonka ihminen kohtaa elaméassaan.

Vertaistuki ndyttaytyy molemminpuolisena tukena, jossa ihmiset toimivat
toistensa ja itsensa hyvaa edistden. Vertaistuen antina on tunteiden kasittely,
muiden kokemusten antama oppi seké uudenlaisten selviytymiskeinojen
saaminen. Vertaistuki auttaa ihmista sopeutumaan, tuottaa kokemusta
osallisuudesta, jolloin ihmisen kokemus omasta pystyvyydestaan kasvaa ja

ihminen voimaantuu.

Kuva 2. Oppaan teoriasivu vertaistuesta sydannuoren palvelujen ja tuen osana

Koska halusin tuottaa tydelamassa helposti hydodynnettavan oppaan, pidin
teemojen alle rakennetut teoriaosuudet tiiviina, mutta informatiivisina keskittyen
kaytannon tyota tukeviin vinkkiosioihin (kuva 3). Kiinnitin huomiota erityisesti
siihen, etta oppaasta muodostuisi sisallollisesti hyvin perusteltu ja se nostaisi
sydannuorten aanta kuuluviin. Sisalldllisesti oppaan teemat jakautuvat
hyvinvointiin, sydannuoren kohtaamiseen seka palveluihin ja tukeen. Sisallon
teemojen rakentamisen tein seka teoriapohjan etta sydannuorille suunnatun
kyselyn tuottaman vastausaineiston perusteella. Oppaassa avataan jokaista
teemaa napakasti teoriatasolla. Kaikkien teemojen alle on koottu seka
teoriatiedon etta sydannuorten kokemusten perusteella muodostettuja vinkkeja
kaytannon tydhon. Oppaassa on runsaasti linkkeja ulkoisiin sivustoihin sisaltaen
seka lisalukemistoa, etta monipuolisia tyovalineita, joita voidaan hyddyntaa
kohtaamistyO6ssa nuorten kanssa.
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Vinkkeja sydannuoren palveluihin ja tukeen

Sydénnuori tarvitsee tukea, tunteiden kisittelya seké E

sopeutumiskeinoja.
Sydénnuoret ja -aikuiset, Synja

Kannusta nuorta yhdistyksen tarjoaman vertaistuen piiriin. Vertaistuki . I .
Mannerheimin lastensuojeluliitto — Nuorten netti

tarjoaa sosiaalisia suhteita seka tunnetta siitd, ettd joku ymmartéda nuoren
kokemusta. Vertaistuen saaminen my®ds tuottaa kokemusta osallisuudesta, Mannerheimin lastensuojeluliitto — Netari nettinuorisotalo

omasta pystyvyydestd ja tukee sopeutumista sydénsairauden kanssa MIELI ry - tietoa mielenterveyden vahvistamisesta

elamiseen.

Kuuntele nuorta, millaista tukea héan kokee tarvitsevansa.

Tue

Kartoittakaa yhdess&, mitka asiat elaméssa tai mitké harrastukset tuottavat
sydannuorelle hyvinvointia ja ovat mahdollisia sydénnuoren

henkilokohtaisessa tilanteessa.

Kuva 3. Oppaan vinkkisivu sydannuoren palveluista ja tuesta

Toimeksiantajan esittely kokoaa tietoa Sydanlapset ja -aikuiset ry:sta ja
yhdistyksen tarjoamasta toiminnasta. Yhdistyksen esittely ohjaa oppaan
kayttajaa tutustumaan yhdistykseen, jolloin sydannuoren ohjaaminen
esimerkiksi vertaistuen pariin on sujuvaa.

9.2 Tuotoksen arviointi

Valmista tuotosta arvioitiin dialogisella keskustelulla yhdessa toimeksiantajan
kanssa seka reflektoimalla. Valmis tuotos jaa seka toimeksiantajan etta tekijan
kayttoon. Opas julkaistaan toimeksiantajan verkkosivuilla, josta sydannuorten
kanssa tyoskentelevat ammattilaiset voivat sen ladata kayttoonsa. Oman arvioni
perusteella valmista opas on suoraan hyodynnettavissa kaytannon tyon tukena.
Se kokoaa teoriatietoa hyvinvoinnista, nuoruuden kehitystehtavista,
ammatillisesta vuorovaikutuksesta kohtaamistyossa seka yleisimmista
sydansairauksista. Ammattilaisten ymmarryksen lisdamiseksi oli perusteltua
lisata oppaaseen sydansairauden tuomia haasteita, silla niilla on merkitysta
sydannuoren elamassa monella osa-alueella. Osallistavassa tiedonkeruussa

kaytetyn kyselyn myo6ta saatu aineisto ohjasi oppaan sisallon rakentamista,
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jolloin sain nostettua esiin sydannuorten kokemuksia hyvinvoinnista ja sen

tukemisesta.

Oppaan vinkkiosioissa on painotettu sydannuorilta saatua kokemusperaista
tietoa yhdistaen sita teoriaan. Nain ollen arvioin, ettd oppaaseen kootut
kaytannon vinkit ovat hyodyllisia, silla niiden pohjalla on kaytetty sydannuorten
kokemuksia, perustellen vinkit teorialla. Vinkkien ja ulkoisten linkkien
muodostamisessa ja kokoamisessa on huomioitu kaytannon toimien ja
tyovalineiden monipuolisuus, jotta hyddynnettavyys erilaisissa tyOtehtavissa ja
toimintaymparistoissa olisi mahdollisimman laaja. Toimeksiantajan arvioinnin
mukaan opas on hyva kokonaisuus, ja opas tukee ammattilaisen tyota
ohjaamalla sen kayttajan oikean tiedon aareen.

Oppaan rakenne on mielestani jasentelyltdan johdonmukainen, silla ensin
esitelty teoria pohjustaa kaytantoa. Teoriasisallon jalkeen siirrytdan kaytannon
tyota tukeviin vinkkeihin ja ulkoisiin lahteisiin, jotka lisaavat oppaan
hyodynnettavyytta. Oppaan visuaaliseksi ilmeeksi valikoitui melko pelkistetty
visuaalinen ilme, koska pelkistettyna ulkoasu noudattelee toimeksiantajan
omien julkaisujen kanssa yhtenevaista linjaa. Ulkoasun pitaminen pelkistettyna
myo0s tukee selkeytta oppaan kayttamisessa. Havainnollistavuuden lisaamiseksi

opas sisaltaa myos kaaviomuotoon vietya tietoa.

10 Pohdinta

10.1 Johtopaatokset

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli tukea niiden nuorten hyvinvointia, joilla on jokin
sydansairaus. Opinnaytetyoni tavoitteena oli lisata sydannuorten kanssa
tyoskentelevien ammattilaisten ymmarrysta sydannuoren hyvinvoinnin
tukemisesta seka siita, mita heidan kohdallaan tulee erityisesti ottaa huomioon.
Taman toiminnallisen opinnaytetyon tuotoksena oli maara luoda opas, jolla

vastattaisiin tarpeeseen lisata eri aloilla tydskentelevien, sydannuoria
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kohtaavien ammattilaisten ymmarrysta sydannuoren hyvinvoinnin tukemisesta.
Opinnaytetyon tuotoksena syntyi sahkoinen opas, joka toimii ammattilaisen
tyovalineena sydannuoren kanssa tyoskentelyssa. OpinnaytetyOprosessissa
kaytettiin osallistavana tiedonkeruumenetelmana kyselya, jonka myota saatiin
kerattya sydannuorten kokemuksia sydansairauden merkityksista,
hyvinvoinnista ja sen tukemisesta. Kyselysta saatua tietoa hyodynnettiin
oppaan sisallon suunnittelussa, jolloin sydannuorten aani saatiin kuuluviin
oppaassa. Nain ollen oppaan voidaan nahda vastaavan opinnaytetyon
tarkoitukseen.

Sydannuorten kokemukset ammattilaisten tuesta esimerkiksi opinnoissa,
tybelamassa tai sosiaalipalveluissa olivat vaihtelevia. Sydannuoren kohtaamista
koskeva osio oppaassa kasittelee vuorovaikutukseen ja dialogiseen
kohtaamiseen perustuvaa tyoskentelya nuoren kanssa, ja tarjoaa
palveluohjauksen nakokulmaa huomioimalla tuen kokonaisuutta myos vinkkien
osalta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2024c) mukaan nuoria koskettavien
terveytta ja hyvinvointia edistavien palveluiden tavoitteena on varhainen ja

nuoren yksilollisiin tarpeisiin vastaava tuen kokonaisuus.

Osallistavan tiedonkeruun perusteella vastaajat huolehtivat hyvinvoinnistaan
likkumalla oman jaksamisen ja yksilollisen sydantilanteensa mukaan, syomalla
terveellisesti ja valttamalla paihteita, huolehtimalla hyvasta unesta ja muusta
levosta. Martela (2022, 565-566) kasittelee Allardtin (1976, 37-38 & 43)
hyvinvointiteorian keskeisia kasitteita ja kertoo, etta niista "having” tarkoittaa
ulkoisten resurssien kautta taytettavia tarpeita, muun muassa ravintoa tai
koulutusta. Oppaaseen nostettuna "having”-tarpeiden tayttymista kasitellaan
hyvinvointia seka sydannuoren palveluita ja tukea koskevien teemojen alla

esimerkiksi koulutuksen, ravitsemuksen ja taloudellisen tilanteen kautta.

Oppaassa sydannuoren palveluita ja tukea koskevassa osiossa vertaistuen
merkitysta kasitellaan ensin teorian kautta avaten, mista vertaisuus muodostuu
ja miten kokemus vertaisuudesta tuottaa hyvinvointia. Sen jalkeen oppaassa

kootaan nuorille suunnattuja vertaiskokemuksia tarjoavia palveluita ja ohjataan
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ammattilaista tukemaan nuoren saattamista vertaiskokemusten pariin.

Vertaistuen merkitysta hyvinvoinnille tukee my0s teoria.

Mikkonen & Saarinen (2018, 20—21) kirjoittavat vertaistuen merkitsevan
sopeutumisen tukea, osallisuuden kokemuksen lisaantymista ja naiden
seurauksena oman pystyvyyden tunteen seka voimaantumisen kasvua.
Sosiaalipedagogisena teoriakasitteena osallisuus on ihmisen ja yhteison
keskinaista suhdetta, ja osallisuuden toteutumiseksi on kuulumisen,
osallistumisen ja kokemuksen kuulumisesta taytyttava (Nivala & Ryynanen
2019, 138-139). Myds Allardtin (1976) hyvinvointiteoriassa kasitellaan ihmisen
tarvetta toteuttaa itsedan yhteiskunnassa (Martela 2022, 565-566).

Sosiaalisten suhteiden merkitysta hyvinvointiin on kuvattu teoriassa. Martela
(2022) kasittelee Allardtin (1976, 38 & 43) hyvinvointiteoriaa kertoen, etta
"loving” on ihmisen tarvetta kokea yhteisyytta ja olla vuorovaikutuksessa toisten
kanssa. "Loving” sisaltaa esimerkiksi toisesta valittamisen ja sen ilmaisemisen.
(Martela 2022, 565-566.) My6s Kiuru (2023, 191, 217-218) kertoo siitd, miten
sosiaaliset suhteet toisiin nuoriin ovat keskeinen osa itsenaistyvan ja
identiteettiaan muodostavan nuoren ajanviettoa, kuuluvuuden tunnetta,
sosiaalista tukea, ajatusten vaihtoa seka ryhmassa toimimisen opettelua.
Sydannuoria osallistaen saatiin kerattya kokemuksia siita, etta keskustelut
perheen, ystavien ja muiden laheisten kanssa koettiin tarkeina, ja niissa nuoret
olivat paasseet purkamaan huoliaan ja saaneet kasitella kokemuksiaan
sydansairaudesta. Seka teoreettisen taustan ettéd sydannuorten kokemusten
perustella oli keskeista nostaa oppaassa esiin sosiaalisten suhteiden merkitysta
sydannuoren hyvinvoinnille ja tarjota kaytannonlaheisia tyovalineita
ammattilaisille. Sosiaalisten suhteiden tarkasteluun nostetut tyovalineet tukevat

nuoren hyvinvointia sosiaalisten suhteiden osalta.

Oppaan sisaltéa nuoren identiteetin ja itsetunnon kehityksen tuesta taustoittaa
Monkkonen (2018) oman toimijuuden tukemisen merkityksesta. Oman
toimijuuden omaksuneella inmisella identiteetti ei rakennu pelkastaan sairauden
pohjalle, vaan muut ominaisuudet ja henkilokohtaiset paamaarat nousevat

nakyviin. (Monkkonen 2018, 169-170.) Tuotoksessa kasitellaan sydannuoren
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identiteetin ja itsetunnon kehittymista seka annetaan vinkkeja seka tyovalineita
siihen, miten identiteetin ja itsetunnon kehittymista voidaan tukea kaytannon

tyossa esimerkiksi itsetuntemuksen lisaantymisen kautta.

Oman pystyvyyden kokemus toimii eraana voimaantumisen edellytyksena,
kuten Vanska ym. (2011, 77) toteavat, ja sita tuetaan muun muassa
keskittymalla pieniin, mutta vaikuttaviin askeleisiin kohti haluttua. Raatikainen
ym. (2019) kertovat, etta ratkaisukeskeisessa menetelmassa huomiota
suunnataan nykyhetkeen tai tulevaisuuteen. Haasteet tunnistamalla
rakennetaan tavoitteita ja niiden saavuttamiseksi tyoskennellaan hyodyntaen
voimavaroja, joita ihmisella jo on. (Raatikainen ym. 2019, 110-111.) Vanska
ym. (2011, 74—76) kirjoittavat ratkaisukeskeisyyteen kuuluvan voimavarojen
tunnistamisen ja vahvistamisen merkityksesta sille, etta ihmisen myonteinen
suhtautuminen tulevaisuuteen kasvaa, samoin kuin halu yrittaa. Edella
teoreettisesti kuvattuja asioita on huomioitu oppaassa kehottamalla
kiinnittdmaan huomiota myonteiseen seka suuntaamalla nuoren huomiota kohti
tulevaisuutta. Nuoren voimavarojen kartoittaminen on yhteisessa
tyoskentelyssa keskeista, kun tyoskennellaan tulevaisuussuuntautuneesti ja

nuoren itsenaistymista seka voimaantumista tukien.

Tata opinnaytetyota tehdessa minulle muodostui myos kasitys siita, etta
tydelaman tulisi joustaa yksilollisten tarpeiden mukaan, kun tyontekijana on
henkild, jolla on jokin pitkaaikainen sydansairaus. Nain ollen esimerkiksi
tydelaman kaytanteiden kehittaminen olisi sydansairaan tyontekijan
nakokulmasta tarkeda. Samankaltainen ajatus herasi siita, etta oppilaitoksissa
voitaisiin kehittdd sydannuoren opiskelua tukevia toimintamalleja ja -ohjeita
organisaatiolle, jotta sydannuoren yksildllinen tilanne, tarpeet ja edellytykset
tulisivat huomioiduksi. Kaytanteiden ja toimintamallien kehittdmisessa tulisi
huomioida osallisuus, jotta kehittamisty6 tapahtuisi sydannuoria osallistaen.

Opinnaytetyoni ja sen tuotoksena syntynyt opas lisaavat ammattilaisten
ymmarrysta sydannuoren hyvinvoinnin tukemisesta seka siita, mita heidan
kohdallaan erityisesti tulee ottaa huomioon. Sydannuorten kanssa
tyoskentelevat ammattilaiset saavat opinnaytetyon ja oppaan myota paitsi lisaa
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ymmarrysta sydannuoren kohtaamista haasteista, myos pystyvat ohjaamaan
nuoria yhdistyksen toiminnan ja vertaistuen piiriin. Opas tarjoaa ammattilaisille
kootusti erilaisia tyovalineita ja lisatiedon lahteita, joita he voivat hyddyntaa

tydssaan sydannuoren hyvinvoinnin tukemiseksi.

10.2 Luotettavuus ja eettisyys

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluvat Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(2023) mukaan luotettavuuden ja rehellisyyden lisaksi vastuullinen ja
kunnioittava toimintatapa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023, 11). Jotta
tutkimus on eettisesti 1apinakyva, luotettava ja sen tulokset ovat uskottavia, on
valttamatonta toimia hyvan tieteellisen kaytannon mukaan (Etene 2024, 3).
Kaikkia opinnaytetoita koskee se, ettd opinnaytetyoprosessin tulisi olla
kokonaisuutena luotettava, eivatka sen myota syntyvat tulokset ja
kehittamisehdotukset saisi olla sattumanvaraisia. Myos kirjoitetun
tutkimusraportin selkeys vaikuttaa kokonaisluotettavuuteen. Opinnaytetyon
tekijalta vaaditaan johdonmukaisuutta, jarjestelmallista otetta seka oman

toiminnan ja valintojen reflektoimista ja perustelua. (Vilkka 2021, osa IV.)

Opinnaytety0ssani noudatin hyvan tieteellisen kaytannon mukaisia
toimintatapoja. Prosessin aikana perehdyin aiemmin tehtyihin tutkimuksiin seka
opinnaytetoihin. Noudatin opinnaytetyoraportissani Karelia-
ammattikorkeakoulun raportointiohjeita. Ennen opinnaytetyon tyostovaihetta
solmittiin toimeksiantosopimus kolmikantasopimuksena, jossa sovittiin myos
tekijanoikeuksista. Annoin toimeksiantajalle luvan muokata valmistunutta opasta
jatkossa, jotta se palvelee toimeksiantajaa paremmin muuttuvissa tarpeissa.
Lisaksi sovimme yhdessa toimeksiantajan kanssa opinnaytetyohon liittyvista

vastuista.

Tutkimuksen tavoitteen ja tarkoituksen tulee olla selkeat, ja tutkimus tulee
rakentaa niiden pohjalle (Tuomi & Sarajarvi 2018, 184). Luotettavassa
tutkimuksessa tulokset ovat tarkkoja ja tuotoksen taytyy perustua

opinnaytetyoprosessin toteutumiseen. Kokonaisluotettavuuteen vaikuttaa myos
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aineiston luotettavuus seka aineiston perusteella muodostettujen paatelmien ja
saatujen tulosten luotettavuus. (Vilkka 2021, osa IV.) Muodostin opinnaytetyoni
tavoitteen ja tarkoituksen huolellisesti pohtien, ja kirjoitin
opinnaytetyosuunnitelman, jossa avasin opinnaytetyoprosessin teoriassa seka
kaytannon tasolle vietyna. Oppaaseen valikoidut materiaalit pohjautuvat
teoriaan ja osallistamisella saatuun tietoon. Kuvasin raportissa opinnaytetyoni

prosessia, avasin kaytannon tyoskentelya seka perustelin valintojani.

Huomioitava on myds etaisyyden ottaminen ja eron tekeminen oman
kokemusmaailman ja tutkittavan maailman valille. Mikali tutkijaa ja tutkittavaa
yhdistaa jokin asia, joka ei yhdista suurinta osaa ihmisista toisiinsa, ovat tutkija
ja tutkittava sisapiirissa keskenaan, ja se tulee huomioida tutkimuksessa.
(Vilkka 2021, osa IV.) Minulle synnynnaiset sydanviat ovat tuttu asia
[&hipiiristani. Perehdyin opinnaytetyota tehdessani laajalti aihepiirin
kirjallisuuteen sekd muuhun saatavilla olevaan materiaaliin. Opinnaytetyoni
tuotoksena syntyneen oppaan sisalto valikoitui seka teoreettisen taustan, etta
sydannuorilta saatujen vastausten pohjalle, enka lisannyt sisaltoon omia

kokemuksiani. Nain ollen rajanveto tutkittavan ja tutkijan valilla oli selkea.

Kaytin opinnaytetyodraportissani monipuolisia ja mahdollisimman tuoreita
lahteita, joiden varaan teoria rakentuu. Jotkin lahteet ovat hieman vanhempia,
mutta niiden kayttda perustelen laadukkaalla ja edelleen ajankohtaisella
sisallolla seka silla, etta tuoreempia lahteita ei ollut saatavilla. Tietoperustaa
rakentaessani arvioin kayttamiani lahteita kriittisesti ja valitsin kayttamani
lahteet Karelia-ammattikorkeakoulun opinnaytetydohjeistuksen mukaisesti.
Noudatin Karelia-ammattikorkeakoulun raportointiohjeita seka huolellisuutta

lahdeviitteitd merkitessani.

Kyselyn osalta tutkimuskohteiksi valikoituivat sydannuoret, koska koin, etta juuri
heilla on paras tietamys siita, mitka asiat he kokevat merkityksellisiksi ja
keskeisiksi omassa hyvinvoinnissaan ja sen tukemisessa. Koska sydannuorille
suunnattu kysely oli toiminnallisessa opinnaytetyossa kaytetty osallistamisen
menetelma, vastaajamaaraksi saatu seitseman (7) vastaajaa tuotti riittavan

maaran aineistoa, eli kyselyn tavoite saavutettiin. Saatu aineisto tuki oppaan
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sisallon muodostamista. Selvitin toimeksiantajalta mahdollisen tarpeen
tutkimusluvalle, mutta tutkimuslupaa ei tarvittu. Sydannuorten osallistamiseen
kaytettava kysely oli rakennettu taysin anonyymiksi, joten vastaajien
henkilotietoja ei keratty, kyselyyn vastaaminen perustui suostumukseen ja
vapaaehtoisuuteen, ja vastaamisen saattoi keskeyttaa koska tahansa. Kysely
suunnattiin ainoastaan taysi-ikaisille kohderyhmaan kuuluville henkildille, jolloin
alaikaisia vastaajia ei ollut. Kyselysta saatua aineistoa sailytettiin, kunnes
opinnaytetyo oli valmis, minka jalkeen aineisto havitettiin. Kuvasin
opinnaytetyoraportissani tuotoksena syntyneen oppaan koostamisprosessin ja

perustelin tekemani valinnat.

10.3 Ammatillinen kasvu ja opinnaytetyoprosessi

ltselleni opinnaytetyoni hyodynnettavyys nayttaytyy erityisesti tulevaisuuden
tyotehtavia ajatellen, silla opinnaytetydssa perehdyin aiempaa huomattavasti
kattavammin prosessityoskentelyyn. Ymmarrykseni prosessityoskentelysta
kasvoi ja koko prosessin lapivieminen antoi kokemuksen myos suuremman
projektin lapiviemisesta. Erityisen tarkeana ammatillisen kasvun kohtana koen
osatavoitteiden luomisen ja niiden kautta rakentuvan kokonaisuuden
hahmottamisen seka sita kohden tyoskentelyn pitkgjanteisesti. Nain ollen uskon
hyotyneeni tulevien tyotehtavien kannalta tydskentelemalla opinnaytetydssani

suunnitelmallisesti, tavoitteellisesti seka reflektoivasti.

Tietamykseni ja ymmarrykseni nuorten kokemusmaailmasta kasvoivat
opinnaytetyon teoriapohjaa rakentaessa perehtyessani lukuisiin hyvinvointia ja
sen tukemista kasitteleviin lahteisiin. Erityisesti ymmarrykseni kasvoi sen osalta,
mita nuorelle merkitsee se, ettd hanella on pitkaaikaissairaus. Uskon
opinnaytetyon tekemisesta olevan ammatillisesti hyotya tulevaisuudessa, silla
opinnaytetyoprosessissa tyoskentely laajensi ymmarrystani ilmidista, nuorten
kohtaamista haasteista, ammatillisesta tyoskentelysta ja tuen muodoista.
Ammatillista kasvuani tuki myds konkreettisen oppaan tuottaminen, josta sain

syventynytta nakemysta siita, miten monin eri tavoin ammattilainen pystyy
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tydssaan toimimaan hyvinvoinnin tukijana ja edistajana. Oppaan tuottamisessa

ymmarrykseni teorian ja kaytannon tyon valisesta yhteydesta syveni.

Opinnaytetyoprosessin aikana tuli muutos tyoskentelyyn esimerkiksi nuorten
osallistamisessa. Alun perin suunnitelmana oli kayttaa Padletia vastausten
keraamiseen nuorilta, mutta toimeksiantajan kanssa kaydyn keskustelun ja
reflektion perusteella alustaksi vaihdettiin Google Forms. Opinnaytetyon
prosessiluonne on tarkeaa ymmartaa, jotta matkan varrella pystyy tekemaan
tarvittavia muutoksia ja perustelemaan niita, seka olemaan ajattelussaan

joustava muutosten edessa.

Minulle koko opinnaytetyoprosessia ajatellen haastavinta ja samalla
opettavaisinta oli suuren kokonaisuuden pilkkominen pienempiin osiin ja
konkreettisten valitavoitteiden luominen. Tein opinnaytetyoni ilman tyoparia,
jonka koin ajoittain tuovan haastetta tydskentelyyn tyoparin tuen seka tyoparilta
saatavien nakdkulmien puuttuessa. Ammatillisen kasvun nakdkulmasta
kuitenkin merkityksellinen kokemus oli, etta opintojeni aikana minulle on
rakentunut vankka pohja sosiaalialalla tyoskentelyyn ja pystyn tyoskentelemaan

my0s itsenaisesti tavoitteiden suuntaisesti.

10.4 Jatkokehittamis- ja hyodyntamisideat

Toimeksiantajan kannalta opinnaytetyoni tuotoksena syntyneen oppaan
hyodynnettavyys nakyy valmiina materiaalina ammattilaisten tyoskentelyyn
sydannuorten hyvinvoinnin tukemiseksi. Toimeksiantaja voi jakaa opasta omilla
verkkosivuillaan ja esimerkiksi hoitaville tahoille seka muille nuoria kohtaaville
toimijoille. Opas toimii kaikkien niiden ammattilaisten tyon tukena, jotka
kohtaavat tyossaan sydannuoria. Jatkokehittamista voidaan tehda
opinnaytetyoni pohjalta esimerkiksi yhdistyksen toiminnan suunnittelussa,
yhteistyotahojen kanssa tehtavassa tydssa ja oppaan paivittamisessa kulloinkin
ajantasaisen tiedon lisdantyessa. Olen antanut toimeksiantajalle luvan muokata
tuotosta, jolloin mahdollisuus oppaan pitamiseen ajantasaisena ja muuttuviin

tarpeisiin vastaavana tukee myds sen hyddynnettavyytta jatkossa.
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Jatkokehittamisessa voidaan rakentaa esimerkiksi sydannuoren hyvinvointia
kuvaava mittari, jonka avulla hyvinvoinnin eri osatekijoiden tarkastelu ja arviointi
helpottuu. Mittarin avulla voitaisiin saada my0s vertailutietoa, mikali sita
kaytettaisiin saman nuoren hyvinvoinnin mittaamisessa toistuvasti esimerkiksi
kontrollikayntien yhteydessa poliklinikalla. Laajasti hyvinvoinnin osa-alueita
huomioiva mittari nostaisi esiin my0s sellaisia tuen tarpeita nuorella, jotka eivat

suoraan liity sydansairauden laaketieteelliseen hoitoon.

Jatkokehittamisessa voidaan tuottaa myos muunlaisia hyvinvointia edistavia
tyovalineita sydannuoren kanssa keskustelun ja ohjaamisen tueksi.
Sydannuorilta osallistamisella saatujen kokemusten mukaan myds joustavuus
ja tuki niin opintoihin kuin tyoelamaankin olisi tarkeaa. Nain ollen sydannuoren
yksildllisen tilanteen huomioimiseksi oppilaitoksissa voidaan kehittaa
sydannuoren opintoja tukevia toimintamalleja tai ohjeistuksia henkilostolle.
Tybelamassa sydannuorten yksildlliset tilanteet voidaan huomioida kehittamalla
kaytanteiden joustavuutta.
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Sahkoinen kyselylomake

Kysely sydannuorille

B I U ® Y

Tamd 18-29 -vuotiaille sydédnnuorille suunnattu kysely on osa sosionomiopintojeni opinnéytetydts, jonka
myotd syntyy ammattilaisten kdyttdon suunnattu opas syddnnuorten hyvinvoinnin tukemiseen. Sydénlapset
ja -aikuiset ry on opinnéytetyon toimeksiantaja.

Kyselyssa halutaan kuulla kokemuksia 18-29 -vuotiailta nuorilta, joilla on jokin sydansairaus. Kyselysta
saatua aineistoa hyodynnetdan oppaan suunnittelussa. Kysely toteutetaan anonyyming, joten ethan sisallyta
vastaukseesi esimerkiksi mitadn henkilotietojasi. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja vastaamisen
voi keskeyttda milloin tahansa. Kyselylla keréttya aineistoa sailytetaan, kunnes opinndytetyo on valmis, jonka
jalkeen aineisto havitetdan.

Kiitos vastauksistasi.

Sanna Laitinen

sosionomiopiskelija, Karelia-ammattikorkeakoulu

Millé tavoin perheesi, ystavasi ja muut ldheisesi ovat tukeneet sinua sydansairautesi kanssa?

Long answer text

Misté asioista tarvitsisit liséa tietoa sydansairauteesi liittyen?

Long answer text

Milla tavoin pidat huolta hyvinvoinnin osa-alueista, esimerkiksi sosiaalisista suhteista,
harrastuksista, likunnasta, levosta ja ravinnosta?

Long answer text

Mitka asiat lisdadvat hyvinvointiasi?

Long answer text

Millaista tukea olet saanut ammattilaisilta eri palveluissa asioidessasi? (esimerkiksi opinnoissa,
tyoelamassa tai sosiaalipalveluissa)

Long answer text




